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RESUMO: A hemofilia € uma patologia hereditaria, em que a pessoa acometida
possui deficiéncia ou atividade coagulante anormal dos fatores VIII ou IX da
coagulacdo. A doenca se caracteriza por sangramentos em diversos graus de
extensdo, variando a frequéncia e gravidade. Nesse contexto, se ndo forem bem
tratados e acompanhados com equipe multiprofissional, os hemofilicos podem
apresentar uma série de complicacdes de ordem fisica e mental. Desta maneira, 0
Grupo de Apoio aos Portadores de Hemofilia (GAPH) vém atuando como projeto de
extensdo desenvolvido por estudantes e professores da Universidade do Estado do
Rio Grande do Norte (UERN) com objetivo de levar mais informacdes acerca da
doenca, tanto para os graduandos de Medicina e a sociedade em geral, como
também aos proprios hemofilicos, fomentando o autocuidado e a auto aceitacédo de
sua condicdo, por meio da educacdo em saude. Nesse aspecto, abordou-se na
forma de encontros cientificos direcionados ao conhecimento da doenca e suas
especificidades, envolvendo a participacdo dos extensionistas e comunidade
académica em geral. Além disso, houve encontros mensais com rodas de conversas,
em que o foco estava na troca de experiéncias, propiciando um ambiente de
acolhimento e orientacdo aos hemofilicos e suas familias. Soma-se a isso a
realizacdo de Campanhas destinadas a Doacao de Sangue e Cadastro de Medula
Ossea. Logo, observa-se, atualmente, o grupo bem consolidado, com ades&o
regular nos encontros promovidos, além de depoimentos satisfatérios por parte dos
participantes, atingindo assim 0s objetivos propostos inicialmente pelo projeto.
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THE CONNECTION BETWEEN HEALTH EDUCATION AND THE
IMPORTANCE OF THE MEETING: GROUP OF SUPPORT FOR HEMOPHILIA
PATIENTS

ABSTRACT: Haemophilia is a hereditary condition in which the affected person has
abnormal coagulant activity or coagulation factors VIII or IX deficient. The disease is
characterized by varied levels of extension of bleeding, varying in frequency and
severity. In this context, if not well defined and accompanied with the multidisciplinary
team, hemophiliacs can present a series of physical and mental complications. In this
way, the Hemophilia Support Group (GAPH) acts as an extension project developed
by students and teachers of the State University of Rio Grande do Norte (UERN) with
the objective of bringing more information about the disease, both to the society in
general as well as to the only hemophiliacs, fostering or self-care and automatically
accepting their condition through health education. In this aspect, a form of scientific
meetings is elaborated directed to the knowledge of the disease and its specificities,
having as target audience the extensionists and the academic community in general,
as well as monthly meetings with conversation wheels, in which the focus is on the
exchange of studies, providing a welcoming environment and guidance for
hemophiliacs and their families. Currently, the group is well-established, with regular
participation in the meetings promoted, and satisfactory testimonials from the
participants, reaching the objectives proposed by the project.

Keywords: Hemophilia; University Extension; Public health.

1 INTRODUCAO

A hemofilia é uma patologia de carater hematologico e hereditario ligada ao
cromossomo X, em que a pessoa acometida apresenta deficiéncia ou atividade
coagulante anormal dos fatores VIII ou IX da coagulacdo sanguinea, reconhecidas
como hemofiia A ou hemofilia B, respectivamente (BRASIL, 2015). Em
aproximadamente 70% dos casos, as hemofilias sdo transmitidas aos individuos do

sexo masculino por mées portadoras da mutagcao (SES-DF - CPPAS, 2017).

Em 2016 eram 184.726 pessoas com hemofilia em todo o mundo, sendo
149.764 pessoas com Hemofilia A, A mais comum, representando 81% dos casos e
29.712 pessoas com Hemofilia B. O Brasil, por sua vez, apresentava 12.119
hemofilicos (WFW, 2017).
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A hemofilia se caracteriza clinicamente por sangramentos em diversos graus

de extensdo, os quais englobam hemartroses, hematomas, epistaxe e hematuria. A
frequéncia e a gravidade do quadro hemorragico estdo geralmente relacionadas com
as concentracfes plasmaticas do fator de coagulagéo deficiente (SANTOS, 2017).

Os portadores de hemofilia devem ser corretamente tratados, usufruindo dos
meétodos de prevencdo e acompanhados com uma equipe multidisciplinar, a qual
deve ser composta por enfermeiros, assistentes sociais, médicos, fisioterapeutas e
psicélogos, para que assim possa-se alcancar maior sucesso terapéutico (VRABIC
et al., 2012). Caso contrario, a qualidade de vida do hemofilico fica comprometida e
pode afetar ndo somente sua saude fisica como também a psicoldgica. (VILELLA,
2019).

Além do contexto supracitado, por se tratar de uma doenca ndo muito
recorrente na populacao, ainda ha muito desconhecimento da patologia pela propria
sociedade e profissionais da area da saude, fazendo com que esse grupo de
pessoas se torne, muitas vezes, negligenciado e sofra até mesmo discriminagéo
relacionada com sua condic¢ao (CAIO et al, 2001).

Soma-se a essa problemética o fato de no Brasil, segundo informacfes do
Ministério da Saude, serem coletadas por ano 3,5 milhdes de bolsas de sangue, nédo
obstante, a quantidade ideal de doacbOes girar em torno de 5,7 milhdes.
Adicionalmente, embora 1,9% dos brasileiros seja classificado como doadores, é
baixo o nivel de frequéncia de doacdo (MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

No Brasil, na década de 1960, os tratamentos para Hemofilia eram feitos com
bolsas de sangue que ndo passavam por nenhum processo de inativacao viral.
Como consequéncia, 0s pacientes eram mais susceptiveis a contrair doencas
infectocontagiosas como sifilis, hepatite B e C. Com o0 passar do tempo, introduziu-
se a administracdo do crioprecipitado, concentragédo precipitada a frio do fator VIII,
contudo a exposicao as doencas persistia (PEREIRA, 2010). Nessa época, muitos
hemofilicos contrairam o virus HIV, o que potencializou as mortes e o preconceito
acerca desta doenca.

E nesse sentido que o Grupo de Apoio aos Portadores de Hemofilia (GAPH),

surgiu com o intuito de levar mais conhecimento e quebrar estigmas sobre a
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Hemofilia para a populacéo e profissionais da area da saude.

2 DESENVOLVIMENTO

O Grupo de Apoio aos Portadores de Hemofilia (GAPH) € um projeto de
extensdo que busca romper paradigmas sobre a patologia e acolher os hemofilicos,
adentrando em seu contexto de vida, entendendo sua condi¢cédo e visando apropriar-
se do manejo da doenca, para também auxiliar na futura prética clinica de todos os
extensionistas, bem como enaltecer a importancia da equipe multidisciplinar na
assisténcia de todas as demandas desse publico.

O projeto abarcou encontros administrativos, encontros cientificos,
campanhas de doacdo de sangue e encontros direcionados ao publico hemofilico.
Com a criacdo de um circulo de apoio em torno do hemofilicos de Mossor6 - RN e
regido. Os encontros do GAPH basearam-se na troca de experiéncias e dialogo,
com a participacdo de alunos e de profissionais como fisioterapeutas, enfermeiros,
assistente social, psicélogos e professores da instituicdo, em encontros mensais

com os hemofilicos na Faculdade de Ciéncias da Saude da UERN.

3 METODOLOGIA

Este artigo consiste em um relato de experiéncia que descreve aspectos
vivenciados pelo Grupo de Apoio aos Portadores de Hemofilia. O projeto foi
idealizado no final de 2018 e estendeu-se no decorrer do ano de 2019, composto
pela participacdo da professora orientadora e nove extensionistas estudantes de
Medicina da Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade do Estado do Rio
Grande do Norte (FACS/UERN).

Como publico alvo, estavam os hemofilicos assistidos pelo Hemocentro de
Mossoré (HM), um grupo de 45 pessoas. No entanto, devido a problematicas de
transporte e por muitos ndo serem residentes do municipio de Mossoro - RN, cerca
de 15 hemofilicos eram mais assiduos ao Grupo, com o adicional de suas familias e
amigos que eram sempre convidados a estarem presentes nos encontros, além dos
préprios estudantes, profissionais do Hemocentro e colaboradores, que buscavam

estar presentes e contribuir com as discussoes.
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O grupo extensionista GAPH foi pautado em quatro vertentes: encontros

administrativos, encontros cientificos, campanhas de doacéo de sangue e encontros
direcionados ao publico hemofilico. Os encontros cientificos foram realizados de
fevereiro a abril de 2019. As Campanhas de Doacdo foram intituladas “Calouro
Sangue Bom”, realizadas em 3 edigbes no ano de 2019, contando com a
participacdo de egressos da faculdade. Além disso, os encontros administrativos
eram realizados sob demanda, a fim de discutir sobre necessidades organizacionais
e problematicas que vieram a tona durante a realizagcdo do projeto. Por fim, os
encontros direcionados ao publico hemofilico foram realizados mensalmente de abril
a dezembro de 2019.

A fim de realizar a divulgacdo do Grupo e da prépria Hemofilia, foram
lancadas estratégias como a criacdo de redes sociais, nesse caso a escolhida foi o
Instagram (@gaph_uern) por ter maior potencial de visibilidade, além da criacdo de
um grupo no WhatsApp com os proprios hemofilicos. Efetuou-se ainda a realizacao
do | Seminéario sobre Hemofilia de Mossordé em parceria com o Hemocentro, que
teve como publico alvo estudantes, profissionais de UBS de Mossord e 0s proprios
hemofilicos.

O local para realizacéo de todos os encontros foi a Faculdade de Ciéncias da
Saude, por comportar o publico em sua estrutura e por sua proximidade com o

Hemocentro de Mossord, o que facilitou o acesso de todos os participantes.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

As atividades iniciaram-se com os debates cientificos organizados pelos
extensionistas e abertos a toda comunidade académica (Figura 01), cujos principais
temas trabalhados foram salde mental e qualidade de vida do portador de Hemofilia,
com enfoque a psicoeducacdo, em que buscou-se trabalhar de forma ludica o
conceito da doencga, para que desde a infancia as criangas consigam compreender e
difundir informac6es sobre a sua préopria condicdo de satde (VICTORIN; ALAMILLA,
2012). Tais atividades contribuiram para capacitagdo dos extensionistas no
relacionamento com o publico alvo, visto que nele se inserem individuos distribuidos

por uma longa variacao de faixa etaria.
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Figura 01- Registro fotografico de um encontro cientifico de extensionistas nas dependéncias da
faculdade de ciéncias da Saude da Universidade do estado do Rio Grande do Norte FACS/UERN.
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‘Fo‘nvte: Banco de Dados do Projeto de Extenséo “GAPH”.

Os momentos de discusséo entre os académicos de medicina contaram com
videos interativos contendo relatos de pessoas que vivenciavam a patologia, como
aprendizado de superacéo e entendimento do que era o “mundo da Hemofilia” ainda
desconhecido por muitos (Figura 01).

O Grupo, no decorrer das capacitacdes e reunides, foi compreendendo a
relevancia da Educacdo em Saude, a fim de promover conhecimentos atualizados
ao publico hemofilico, trabalhando através das metodologias ativas acima
supracitadas, as quais ajudaram a propiciar um entendimento de facil acessibilidade
a todos, seja discutindo sobre terapia profilatica e seus avancos, seja abordando
condicdes psicoldgicas, patoldgicas ou sociais.

No inicio do ano de 2019, com a parceria e auxilio organizacional do
Hemocentro de Mossoro, foi realizado o | Seminario sobre Hemofilia de Mossoro,
que contou com a participacdo de profissionais da referida instituicdo, hemofilicos,
hematologista, académicos e também convidados de varias UBS do municipio
(Figura 02). A programagédo contou com apresentagcdes artisticas, palestras de
cunho cientifico e depoimentos. Além de propiciar a apresentacdo da proposta do
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GAPH para todos os presentes, a qual foi positivamente muito bem aceita pelos

participantes.

Figura 02 - “I Seminario sobre Hemofilia de Mossord”, realizado no auditério do ambulatério da
faculdade de medicina da UERN.

Fonte: Banco de Dados do Projeto de Extensao “GAPH”.

Paralelamente as reunibes cientificas, foram realizadas reunides
administrativas para o planejamento do ano de encontros com os hemofilicos. Para
tal, o Grupo contou com a opinido e participacdo, em uma dessas reunides, de um
portador de hemofilia, o qual expls as suas expectativas, além de dar informacdes
sobre sua histéria de vida, limitagbes, angustias e perspectivas futuras acerca da
doenca. Essa orientacdo foi de suma importancia para que o grupo avaliasse 0s
desafios e ajustasse as metas segundo as necessidades vistas e relatadas.

Uma sugestdo bastante relevante para os estudantes foi a de promover
encontros sempre bastante ladicos, ao invés de tentar difundir informacdes sobre a

doenca de forma passiva, visto que isto ndo seria uma ferramenta interessante, nem
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mesmo efetiva, tendo em vista que pelo tempo de convivéncia com doenca, ao

menos parte dos hemofilicos ja eram conscientes sobre a teoria de sua condicdo de
saude.

Sendo assim, as tematicas abordadas pelo grupo de extensdo atenderam as
demandas levantadas a cada encontro por meio de caixa de sugestbes ou até
mesmo levantamento de opinido, incluindo: administracdo de fator; preparacao
diferenciada para procedimentos cirargicos e odontologicos; prética de exercicios
fisicos e esportes; salude mental e qualidade de vida; novos medicamentos lancados
no mercado, como o Hemcibra; a importancia da fisioterapia na hemofilia e a
hemofilia na infancia e na velhice.

Foi criado um grupo no WhatsApp como meio de comunicagdo entre
extensionistas e integrantes do grupo por onde eram realizados os convites para 0s
eventos, além de constituir uma ferramenta para a unido do grupo. Ademais,
ligacbes eram feitas proximas a data dos encontros para cada um dos hemofilicos,
através do telefone do Hemocentro, destacando a seriedade dos objetivos propostos
pelos estudantes. Somaram-se ainda postagens no Instagram com o calendéario das

reunides semestrais (Figura 03).

Figura 03 - Postagens realizadas no Instagram do projeto (@gaph_uern), a fim de divulgar sobre a
Hemofilia e sobre as reunides do Grupo.

| Instagram EX cosstres=

gaph_uern E3

34publicagdes  291seguidores 530 seguindo
\ GAPH - IFMSA Brazil UERN
3 filia - GAPH, em Mosso
r

Grupo de Apoio aos Portadores de
Projeto de Extensio da @ifmsabra:

BB PUBLICAGOES

4 de Janeiro
DIA NACIONAL DA
HEMOFILIA

Fonte: Banco de Dados do Projeto de Extensao “GAPH”.
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Com o intuito de fomentar o sentimento de pertencimento ao grupo, um

logotipo foi criado e camisetas foram confeccionadas com o auxilio de
patrocinadores, sendo distribuidas aos hemofilicos, suas familias e profissionais ao

longo dos encontros (Figura 04).

Figura 04 - Logomarca do Grupo de apoio ao Portador de Hemofilia.
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Fonte: Banco de Dados do Projeto de Extensao “GAPH”.

Em todos os encontros, quando se tornava possivel e factivel, um colaborador
era chamado para falar melhor a respeito de determinado assunto e coloca-lo em
pratica. Nesse sentido, houve a presenca de uma fisioterapeuta que forneceu
alongamentos especificos que depois foram repetidos ao longo de alguns encontros
como forma de continuar essa atividade, cuja dindmica esta registrada na Figura 05.
Além da contribuicdo de hematologistas, enfermeiros, assistentes sociais, psicélogos,
para trabalhar a salde mental e a tematica do abraco, como forma de fomentar no
grupo um espirito de unido mais consolidado.

Ressalta-se a colaboracdo de uma bidloga e professora de Ecologia
convidada por um proprio hemofilico para falar sobre a tematica da familia em um
encontro em homenagem as comemoragfes de Natal, fato que mostra que, além da
proatividade de todos os extensionistas, os proprios hemofilicos se sentiam a
vontade para convidar mais colaboradores e, assim, difundir um pouco mais sobre a

Hemofilia e os percalcos da vida diaria.
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Figura 05 - Hemofilicos realizando alongamentos repassados pela fisioterapeuta convidada.
—— , :

Fonte: Banco de Dados do Projeto de Extensao “GAPH”.

Acrescentam-se ainda aos encontros, as rodas de conversa, recursos
audiovisuais, campanhas conscientizadoras, como Novembro Azul e Setembro
Amarelo, além de oficinas préticas e atividades recreativas, tais como festa junina,
comemoracdes dos dias dos pais e das maes, bingo, brindes, lembrancinhas,
sorteios, danca e musica (Figura 06), visando a integracdo entre 0s proprios
membros do grupo, bem como entre o grupo e os profissionais de saude, para a
consolidagédo de uma relacdo de confianca que proporcionasse a educacdo em

salde e o incentivo ao autocuidado.

Houve troca de experiéncias entre os participantes, incentivando o dialogo, e
propiciando um ambiente de acolhimento e orientacdo aos hemofilicos e seus
acompanhantes, trazendo reflexos positivos para as familias e hemofilicos. Observa-
se, desse modo, o GAPH bem consolidado, com adesdo regular nos encontros
promovidos, além de depoimentos positivos por parte de todos os participantes,
sejam eles profissionais de salde, estudantes e os proprios hemofilicos.
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Figura 06 - Confraternizacéo de integrantes do grupo com musica, danca e lanche.
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Fonte: Banco de Dados do Projeto de Extensao “GAPH”.

Ademais, para ajudar a potencializar a divulgacao sobre a doencga, ao inicio
de cada semestre foram realizadas campanhas de doacg&o de sangue e cadastro de
medula éssea, intituladas “Calouro Sangue Bom” (Figura 07), em que o publico alvo
eram o0s proprios estudantes da FACS. No total, foram realizadas 3 campanhas,
contando com a participagdo de um total de 100 alunos nas 3 edi¢bes. Dessa
maneira, em cada campanha eram difundidas informacdes sobre as formas de
doacéo, além de sempre apresentar o GAPH e os objetivos do projeto. Logo, foram
aliadas a difusédo de informacdes e aprendizado por parte dos alunos ao ato de fazer
uma acao generosa ao proximo por meio das doacdes.

Ao longo da realizagéao do projeto, entraves como a dificuldade no transporte
até o local, devido a distancia entre municipios ou até mesmo pelas préprias
condi¢cdes socioecondbmicas limitadas, estiveram presentes. Ademais, também
houve o contratempo da comunicagcdo, visto que nem todos atendiam aos
telefonemas de convite aos encontros ou até mesmo nao se interessavam em
participar por ser algo novo e nunca antes realizado de tal forma. Porém, mesmo
frente as dificuldades, os participantes sempre demonstravam agradecimentos e
palavras positivas ao final de cada encontro.
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Figura 07 - Campanha de doacao de sangue e cadastro de medula 6ssea intitulada “Calouro Sangue
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Fonte: Banco de Dados do Projeto de Extenséo “GAPH”.

Alguns relatos de experiéncia que destacam a formacao de grupos de apoio,
como o Grupo de Apoio de Pacientes Obesos de Maceié — AL e o Grupo de Saude

Mental de Porto Alegre -RS, corroboram com o fato de que a convivéncia com outras

pessoas que vivenciam a mesma condi¢éo, favorece a melhor adeséo ao tratamento,

tal como fomenta mudanca da forma de enxergar a doengca como um fardo e sim
como algo que pode ser superado e enfrentado por meio da prevencao,
potencializando, acima de tudo, o autoconhecimento e a autoaceitagdo (DUARTE,
2017; DAROCHA et al., 2015).

Levando em consideracéo a fracao cientifica do projeto, dois trabalhos foram
apresentados em eventos académicos no ano de 2019, um deles apresentado no V
Encontro Potiguar dos Estudantes de Medicina e outro no V Saldo de Extensdo da
UERN, intitulados, respectivamente, “Aspectos do atendimento médico a hemofilicos

com enfoque no contexto familiar” e “Educagdo em Saude e a importancia do
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encontro: Grupo de Apoio aos Portadores de Hemofilia (GAPH)”. Deste modo,
enxerga-se a magnitude que o Grupo alcancou, sendo reconhecido ndo soO
localmente, mas também regionalmente. Além de que, as publica¢fes cientificas sdo
um importante componente da préatica na saude publica, afinal, quando os resultados
de um estudo de pesquisa, documentacdo de um programa ou relato de experiéncia
ndo sao publicados, outros pesquisadores ndo poderdo apreciar o valor das
evidéncias geradas, porque ndo poderdo vé-las, nem poderdo construir e refletir
sobre elas, e o conhecimento cientifico ndo podera, de modo geral, crescer nem se
desenvolver (ASNAKE, 2015).

Logo, é valido ressaltar que o projeto tera continuidade, o que é um fato
bastante importante e positivo para manter o Grupo cada vez mais unido,
participativo e consolidado em prol dos objetivos de fornecer maiores conhecimentos
sobre essa doenca que é rara, mas presente em nosso meio, a qual necessita de
cuidados e conhecimento por parte da classe médica e sociedade em geral,

evitando preconceitos e reduzindo erros médicos de manejo.

5 CONSIDERACOES FINAIS

Este projeto extensionista realizado no decorrer do ano de 2019 ja trouxe
grandes contribuicbes no sentido de trazer maior visibilidade ao grupo hemofilico,
muitas vezes negligenciado e ndo bem compreendido por profissionais da area de
saude e populacdo em geral. Outrossim, a desconstru¢cdo de mitos e preconceitos
gue permeiam este grupo também vem sendo fundamental. Ademais, reunir estas
pessoas e promover um dia de conversa, interacdo e mudsica, torna-as mais
otimistas, principalmente por saberem que ha pessoas ao entorno que se importam
com sua condicdo de saude fisica e mental.

Entretanto, alguns entraves foram encontrados durante a realizagao do
projeto, dentre eles a dificuldade de transporte de alguns hemofilicos até o local dos
encontros. Além disso, obstaculos de comunicacdo no momento da realizacdo do
primeiro contato também estiveram presentes, visto que o projeto era algo novo e
nunca antes testado, sendo assim nao se saberia de fato se a adeséo iria ser efetiva

por parte de todos.
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A atividade extensionista no curso de medicina da UERN mostra-se
fundamental na formacéo universitaria, possibilitando aos estudantes participantes o
desenvolvimento de habilidades e competéncias para Educacdo em Saude e
comunicacao interpessoal, além de fornecer capacitagdo tedrica para intervengdes
praticas de condutas médicas relacionadas com a doenca em si. Desta forma,
estimulando, através da extensdo, a formacdo de futuros profissionais mais
holisticos mediante experiéncias diversificadas em sua graduacao.

Conclui-se, portanto, que apesar das dificuldades, o projeto
extensionista conseguiu alcancar os objetivos principais, trazendo maior visibilidade
e atencao ao grupo hemofilico de Mossoroé e regido. Dessa forma, a continuidade do
GAPH, aliada a pesquisa e novas abordagens de extensdo se torna fundamental
para que ndo s6 a Hemofilia, mas também as demais doencas nao recorrentes em
nosso meio ganhem maior conhecimento por parte da populacdo, rompendo as

barreiras e preconceitos.
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